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Inleiding 
De geneeskunde lijkt een fundamenteel veranderingsproces door te maken. Ontwikkelingen op het 
gebied van de trans- en implantatiegeneeskunde, de voortplantingstechnologie en, niet in de laatste 
plaats, de DNA-diagnostiek wijzen daarop. Zodra medisch-technische innovaties zich aandienen, 
dringt zich (welhaast automatisch) de bekende vraag op Mag (of moet) alles wat kan? Is de 
betreffende innovatie zinvol en nuttig, of eerder overbodig, misschien zelfs schadelijk? Technische 
innovaties lijken het niet zonder ethisch commentaar te kunnen stellen. 
Dit geldt, zo lijkt het, ook voor de DNA-diagnostiek. Moet alles bepaald worden wat bepaald kan 
worden? "Het gevaar van overhaaste, ondoordachte of onnodige toepassing is reëel", aldus een 
recent rapport van de Gezondheidsraad (1998). De klinische chemie als medische praktijk wordt 
nadrukkelijk met de opkomst van DNA-diagnostiek geconfronteerd, en dus ook met de ethische 
kwesties waarmee DNA-diagnostiek gepaard gaat. Een ethische diagnose lijkt geïndiceerd. 
Het gevaar van een voorbarige diagnose is echter reëel. Wanneer geijkte ethische concepten (zoals 
informed consent of privacy) op quasi-automatische wijze op de betreffende kwesties worden 
toegepast, loopt men het risico de nieuwheid, de eigenheid van de morele problematiek te miskennen. 
Om dit te vermijden kies ik in dit artikel voor een andere strategie. We moeten de ethische vraag niet 
vergeten, ook niet onmiddellijk stellen, veeleer uitstellen. Eerst moeten we ons afvragen wat er 
eigenlijk binnen de praktijk van de klinische chemie gebeurt. Wat is er gaande? 
Wanneer buitenstaanders, leken zoals ik, het file, het dossier van de hedendaagse klinische chemie 
doornemen, zullen ze snel geneigd zijn de hypothese te formuleren die in de openingszin van dit 
artikel reeds werd uitgesproken, namelijk dat de geneeskunde in een fundamenteel 
veranderingsproces betroffen is. De opkomst van een nieuwe medische taal, met nieuwe afkortingen, 
nieuwe standaardtermen en standaardfrasen, wijst daarop. En de klinische chemie is een van de 
medische praktijken waar dit veranderingsproces zich het meest nadrukkelijk manifesteert. Met het 
uitspreken van dergelijke hypothesen moet men terughoudend zijn. Het is waarschijnlijk een 
beroepsziekte van filosofen dat zij alom "fundamentele veranderingen", zelfs "epistemologische 
breuken" ontwaren. Niettemin zijn er indicaties die genoemde hypothese een zekere plausibiliteit 
verlenen. Ik wees er al op dat de taal van de geneeskunde verandert. Wie het hedendaagse medische 
taalgebruik wil volgen, dient zich snel de nieuwe afkortingen en standaardtermen eigen te maken. Ook 
het object van de geneeskunde verandert. De aandacht verschuift van anatomische of fysiologische 
gegevens naar DNA-sequenties, van organen en stofwisselingsprocessen naar genen en mutaties. 
Men heeft deze verandering (en dan vooral de maatschappelijke receptie ervan) met de term 
geneticalisering aangeduid (Lippman 1992, Van Zwieten & Ten Have 1998).= 
Om de vraag "Moet alles wat (plotseling) kan" aan de orde te stellen, kies ik zoals gezegd voor de 
strategie van het uitstel of de omweg. Om te beginnen is dat een historische omweg. In kort bestek zal 
ik een aantal metamorfosen schetsen die de geneeskunde in de loop van haar lange geschiedenis 
heeft ondergaan. Dit historisch perspectief wil nog eens benadrukken hoe nieuw, hoe recent de 
geneticaliserende manier van spreken en kijken is. De tweede omweg is een fundamenteel-ethische. 
Ik zal ethische grondconcepten introduceren die bij beschrijving en analyse van de actuele morele 
problematiek van de klinische chemie behulpzaam kunnen zijn. Vervolgens zal ik dan overgaan tot 
een verkennende analyse van de actuele morele problematiek van de klinische chemie zelf.  
   
  
A. Hoe nieuw is de nieuwe geneeskunde? 
In den beginne was de geneeskunde een tamelijk eenvoudige praktijk. Het menselijk lichaam was, zo 
heette het, opgebouwd uit vier elementen, die men classificeerde aan de hand van twee parameters: 
vochtig/droog en warm/koud. Gezondheid werd gedefinieerd als een toestand van equilibrium. Een 
ziek lichaam was te droog, te vochtig, te heet of te koud. Die diagnose werd gesteld door de huid te 
betasten of te kijken naar, dan wel te ruiken aan lichaamsvochten die het lichaam uit eigen beweging 
uitscheidde, zoals zweet en urine. In uitzonderlijke gevallen werd overgegaan tot aderlating, maar dat 
was een extreme ingreep die speciale legitimering vereiste (Zwart 1996). De geijkte therapie bestond 
in aanpassing van voeding of omgeving. Iemand met een te droog lichaam werd geadviseerd 
gedurende een bepaalde tijd in een vochtige streek te verblijven of een vochtig dieet te gebruiken. 
Van belang is dat de diagnose destijds betrekking had op het lichaam als geheel. Het lichaam als 
zodanig was te vochtig of te droog, te heet of te koud. De diagnose zei bovendien iets over het 
lichaam zoals de betrokkene dat uit eigen, dagelijkse ervaring kende. En ook de medische termen die 
men hanteerde verwezen naar elementen (lucht, vuur, water, aarde) en eigenschappen (droog, 
vochtig, warm, koud) waarmee men vertrouwd was in de concrete, dagelijkse leefwereld. 
Een dergelijke zienswijze hield zeer lang stand en het duurde tot de zestiende en zeventiende eeuw 
vooraleer het lichaam serieus werd geopend en in bestanddelen uiteen viel (Van den Berg 1959). De 
medische blik richtte zich nu niet langer op het lichaam als geheel, maar ontdekte dat het lichaam is 
opgebouwd uit functionele eenheden - orgaansystemen -, zoals het ademhalingsstelsel, de 
bloedsomloop, het zenuwstelsel, het spijsverteringsstelsel, etcetera. De geneeskunde sprak nu niet 
langer de taal der elementen (die stand had weten te houden tot in de zestiende eeuw), maar de taal 
der systemen. 
Vervolgens - we bevinden ons inmiddels in de moderne tijd - ontdekte men nieuwe, kleinere entiteiten, 
namelijk eiwitten, die weer deel uitmaakten van complexe functionele eenheden: eiwitcycli. Zo 
ontdekte men de eiwitten die verantwoordelijk zijn voor het immuunsysteem van het lichaam, 
beschreef men de citroenzuurcyclus en andere stofwisselingsprocessen. Deze nieuwe taal, de taal der 
eiwitten zou stand houden tot in onze tijd. 
Na een zekere incubatieperiode beginnen in de jaren tachtig echter de gevolgen van de ontsluiting 
van deoxyribonucleic acid (DNA), een van de belangrijkste wetenschappelijke gebeurtenissen van 
deze eeuw, zich te manifesteren. Zoals de aandacht eerder verschoof van het lichaam als geheel naar 
orgaansystemen, en van orgaansystemen naar eiwitcycli, zo verschuift de aandacht thans van 
eiwitcycli naar base-sequenties. Opnieuw ontdekt men, net als in het begin, dat het lichaam is 
opgebouwd uit vier elementen - AGTC. Alleen, in tegenstelling tot de vier elementen van het begin, 
zijn de vier elementen van de DNA-diagnostiek op zichzelf nietszeggend, abstract. Ze laten zich niet 
verbinden met fenomenen die we uit eigen, concrete, alledaagse ervaring kennen. De kloof tussen het 
lichaam dat we dagelijks ervaren, en het lichaam dat de medische wetenschap ontsluit, wordt 
maximaal. A, G, T en C zijn niet zichtbaar met het blote oog, al kan men ze visualiseren met behulp 
van (arbitraire) visuele modellen (de bekende configuraties van streepjes, bolletjes, vierkantjes, ruiten, 
etcetera). De notatietechnieken die men hanteert produceren een soort geheimschrift. Het menselijk 
genoom is een boekwerk dat 3*109 letters uit dit eenvoudige alfabet bevat. De verbanden tussen 
AGTC-sequenties en concrete ziekteverschijnselen worden vastgesteld via statische analyse van 
complexe onderzoeksgegevens. De nieuwe medische taal, waarin termen als factor V-Leiden mutatie, 
BRCA 2-gen of HNPCC-mutatie functioneren, heeft zich zeer ver van de alledaagse spreektaal 
verwijderd - al zal die alledaagse spreektaal spoedig bepaalde elementen uit de nieuwe taal gaan 
opnemen - een fenomeen dat men al heeft aangeduid als gene speak. Terwijl ontwikkelde leken zich 
bij verhalen over eiwitten en eiwitcycli misschien nog iets konden voorstellen, zijn berichten over 
AGTC-sequenties maximaal abstract. Daarmee is ook de afhankelijkheid van medisch-
wetenschappelijke expertise gemaximaliseerd. En afhankelijkheid schept onbehagen.[2] In hoeverre 
kan het alfabet van de ethiek behulpzaam zijn om dit onbehagen te articuleren en op zijn geldigheid te 
toetsen?  
   
  
B. Het ABC van de ethiek 
Menselijk handelen wordt gekenmerkt door een fundamentele behoefte aan legitimiteit (Zwart 1998). 
Zelfs de meest alledaagse, routinematige handelingen zijn in beginsel gelegitimeerd: we kunnen ze 
verantwoorden, indien we daartoe worden uitgenodigd. En daar waar de legitimiteit dubieus is of zelfs 
ontbreekt, wordt het handelen wijfelend en onzeker. Ethiek wordt nogal eens neergezet als de stem 
die per definitie een verbod uitspreekt, Nee zegt, een hinderpaal vormt voor medische 
vooruitgang,[3] maar dat is een vergissing. Ethiek maakt het handelen juist mogelijk, en dit geldt zeker 
ook voor medisch handelen. Enerzijds is er een wetenschappelijk-technische legitimering - het 
handelen zal zich op kennis, ervaring en onderzoek beroepen. Anderzijds zijn er de morele principes 
die het handelen mogelijk maken, is er een ethische grondwet (Van den Berg 1969) op grond waarvan 
het handelen handelingsbevoegdheid claimt, meestal impliciet, maar als de situatie dit vereist ook 
expliciet. Zonder de morele infrastructuur van informed consent-procedures en ethische 
toetsingscommissies bijvoorbeeld zou medisch-wetenschappelijk onderzoek ondenkbaar zijn (Zwart 
1992). Hippocrates, de vader van de geneeskunde, is ook de vader van de medische ethiek. 
De grondwet die Hippocrates initieerde, baseerde zich op twee principes, één positief principe (Handel 
in overeenstemming met de natuur) en één negatief principe (Berokken geen schade). De antieke 
medische praktijk was er op uit de natuurlijke situatie (gezondheid, dat wil zeggen een toestand van 
equilibrium) te herstellen. In onze tijd is dit principe problematisch geworden. Is de natuur niet juist de 
oorzaak van ziekte? Het schade-beginsel daarentegen is hoogst actueel gebleven en werd onlangs 
nog door Heleen Dupuis (1998) als het eerste en voornaamste beginsel van de medische ethiek 
aangemerkt. Andere elementen uit de Hippocratische eed, zoals het beroepsgeheim en het verbod op 
abortus en euthanasie, kunnen als implicatie van het schadebeginsel worden beschouwd. 
Dit schadebeginsel lag ook ten grondslag aan de professionele attitude van terughoudendheid die 
Hippocratische artsen eeuwenlang kenmerkte en waarmee zij zich van concurrenten op de toenmalige 
gezondheidsmarkt onderscheidden. Later, ten tijde van het Christendom, werd een nieuw beginsel 
geïntroduceerd, namelijk het beginsel van weldoen als het eigenlijke grondmotief van medisch 
handelen. Het principe van weldoen schept bij voorbaat een aanbod aan zorg. In zijn boek Medische 
Macht en Medische Ethiek wijst Van den Berg (1969) er op, dat dit beginsel van weldoen gaandeweg 
zozeer gemaximaliseerd werd dat het schadebeginsel - primum non nocere - erdoor verdrongen werd. 
Nog in de jaren vijftig en zestig luidde de grondwet van de medische ethiek, aldus Van den Berg, dat 
de arts de plicht had menselijk leven te redden, te behouden en te verlengen waar dat maar mogelijk 
was. Dat beginsel paste misschien bij een geneeskunde die machteloos was, aldus Van den Berg, 
maar de medisch-technologische wetenschap zoals die zich in de jaren vijftig en zestig ontwikkelde 
maakte een herziening van deze grondwet, van dit principe onontkoombaar: de arts heeft de plicht 
menselijk leven te redden, te behouden en te verlengen waar en wanneer dat zinvol is. Sindsdien is 
het begrippenpaar zinvol/zinloos niet meer weg te denken uit de medische ethiek. De vraag Mag/moet 
alles wat kan? betekent nu in feite: Is alles wat technisch mogelijk is ook zinvol? 
In de moderne tijd werd aan de principes van niet-schaden en weldoen nog een ander principe 
toegevoegd, namelijk het toestemmingbeginsel, geïntroduceerd door de filosoof Locke in 1690 en van 
een gedegen fundering voorzien door de filosoof Kant in 1785. Toch duurde het opmerkelijk lang 
vooraleer dit beginsel in de medische ethiek werkelijk voet aan de grond kreeg. Nog in de jaren zestig 
van deze eeuw gold het als tactloos patiënten onomwonden over hun fysieke toestand en 
vooruitzichten in te lichten. Sindien echter heeft dit beginsel sterk aan betekenis gewonnen. 
Instemming is de voornaamste legitimering van medisch handelen geworden. 
Tot zover deze bondige inventarisatie van de ethische principes die medisch handelen mogelijk 
maken, die een morele ruimte (een moreel laboratorium) creëren waarin door medici gewerkt kan 
worden. In de nu volgende paragraaf wil ik proberen meer zicht te krijgen op de eigen morele 
problematiek waarmee de klinische chemie te maken krijgt, in het licht van de opkomst van de DNA-
diagnostiek: een ontwikkeling die de legitimiteitsvraag op nieuwe wijze stelt. De legitimering van de 
klinische chemie lijkt aan herziening toe.  
   
  
C. De legitimiteit van de nieuwe klinische chemie 
Het is een bekend gegeven dat een nieuwe technologie, zodra zij eenmaal ontwikkeld en beschikbaar 
is, benut zal worden, en dat men zelfs geneigd zal zijn haar toepassingsgebied uit te breiden en de 
indicaties op grond waarvan men haar van toepassing acht te verruimen. Dit heet de "technologische 
imperatief": Wat mogelijk is, moet, eenvoudigweg omdat het mogelijk is. Deze techniekfilosofische wet 
lijkt ook van toepassing op DNA-diagnostiek. Het gevaar van "overhaaste, ondoordachte of onnodige 
toepassing" is (aldus het hierboven reeds geciteerde rapport van de Gezondheidsraad) "reëel". De 
vraag waar en wanneer toepassing van DNA-diagnostiek gelegitimeerd is, dan wel zinloos of zelfs 
schadelijk is, dringt zich op. 
Men kan proberen een dergelijke vraag in louter technisch termen te beantwoorden, bijvoorbeeld door 
te stellen dat introductie van DNA-diagnostiek zinvol is wanneer toepassing van de betreffende 
technieken effectief en kostenbesparend is, in vergelijking met bestaande technieken. De vraag is dan 
of DNA-diagnostiek het mogelijk maakt bepaalde, klinisch relevante informatie te verkrijgen die met 
bestaande technieken niet of moeizamer verkregen wordt. Een dergelijke algemene eis (aan elke 
nieuwe technologie gesteld) vertelt ons echter nog weinig over die aspecten die eigen zijn aan de 
klinisch-chemische praktijk. Waarin berust het eigene van de medisch-klinische praktijk? 
De medische praktijk in algemene zin is een praktijk van verrichtingen. In de klinische chemie heten 
deze verrichtingen bepalingen. Het is een medische praktijk waarin de patiënt afwezig is, of althans op 
afstand staat. Het is geen therapeutische, maar primair een diagnostische praktijk. De nadruk ligt op 
gnosis, kennis. De introductie van DNA-diagnostiek in de klinisch chemische praktijk bewerkt een 
aanzienlijke versterking van de diagnostische macht van de geneeskunde. Haar therapeutische macht 
blijft daar vooralsnog bij achter, althans waar het de erfelijke DNA-afwijkingen betreft. De voorsprong 
van diagnostische op therapeutische mogelijkheden neemt door geneticalisering toe. DNA-diagnostiek 
maakt het mogelijk tal van erfelijke genetische defecten op te sporen die zich klinisch (kunnen of 
zullen) manifesteren, zonder dat voor de betreffende aandoeningen een reële (niet enkel palliatieve) 
behandelingsmogelijkheid beschikbaar is. De klinische chemie als zodanig dankt haar bestaan aan (is 
zelf het produkt van) de toenemende differentiatie tussen diagnostische en therpateutische aspecten 
van medisch handelen (aspecten die ten tijde van Hippocrates en ook vele eeuwen later nog in één 
persoon verenigd waren). Door de introductie van DNA-diagnostiek neemt de afstand tussen 
diagnostiek en therapie verder toe - voor erfelijke genetische defecten althans. De kloof tussen 
diagnose en therapie is aanzienlijk minder groot waar het verworven DNA-afwijkingen betreft, dat wil 
zeggen de "leesfouten" die optreden bij het kopiëren van DNA-sequenties en ten grondslag liggen aan 
het ontstaan van carcinomen. Op dit punt hebben klinisch-chemische bepalingen en moleculaire 
diagnostiek vaak een directe therapeutische relevantie. 
De vraag Mag alles wat kan? laat zich nu als volgt formuleren: Is het zinvol de patiënt te confronteren 
met diagnostische informatie (van genetische aard) zonder dat een reëel behandelingsperspectief 
geboden kan worden? Het primaire ethische antwoord bestond in het formuleren van een categorisch 
Nee. Een diagnostische test, zonder dat een behandelingsoptie voor de betreffende aandoening 
beschikbaar is, is zinloos, meenden met name Wilson en Junger, die in 1968 het rigide adagium No 
treatment, no test. introduceerden (Hoedemaekers 1998). Bij nader inzien echter groeide sindsdien 
het besef dat diagnostische informatie op zichzelf toch zinvol kan zijn, ook wanneer 
behandelingsopties ontbreken, met name in preventief opzicht. De betrokkenen kunnen immers hun 
levensstijl of levensplanning op de betreffende informatie afstemmen. Dat wil zeggen, genetische 
informatie kan "geïnformeerde keuzevrijheid" (De Wert & De Wachter 1990) inzake beroepskeuze, 
partnerkeuze en dergelijke bevorderen. Dat klinkt plausibel, maar bij nader inzien blijkt het verband 
tussen informatie en keuzevrijheid toch hoogst problematisch. De oorzaak hiervoor moet worden 
gezocht in de aard van de informatie die het betreft. 
De stelling dat DNA-diagnostiek ook bij afwezigheid van therapie zinvol kan zijn, omdat de informatie 
inzake het genetische defect de betrokkene in staat stelt geïnformeerde keuzen te maken, gaat 
misschien nog op wanneer het monogene overerving betreft. De mededeling dat iemand 25 % kans 
heeft om een bepaalde ziekte te ontwikkelen, heeft nog betekenis voor de betrokkene. Anders ligt het 
bij multifactoriële aandoeningen. Stel dat iemand geconfronteerd wordt met de mededeling dat hij/zij 
(als presymptomale drager van een bepaald defect) een kans heeft van 10% dat het betreffende 
defect zich vóór zijn/haar zestigste levensjaar klinisch zal manifesteren (zonder dat nu al een 
inschatting van de ernst van de aandoening kan worden gemaakt). Wat is dan de betekenis van die 
informatie? Wat weet de betrokkenen als hij dit weet?[4] Hoe moet de betrokkene die informatie 
interpreteren, dat wil zeggen integreren in zijn/haar levensplanning? Hier ontstaat een onoverbrugbare 
kloof tussen informatie enerzijds, interpretatie (of integratie) anderzijds, tussen de klinisch-chemische 
verrichting (bepaling) en de concrete levenssituatie (keuzesituatie) van de betrokkene. De betreffende 
informatie heeft (hoe belastend of zelfs verlammend zij in psychisch opzicht misschien ook is) strikt 
genomen weinig betekenis. 
De informatie die DNA-diagnostiek oplevert is vaak zo complex en abstract dat zij snel aan relevantie 
inboet. Informatie over AGTC-sequenties laat zich vaak moeilijk vertalen naar concrete 
levensverwachtingen. Het is dan onduidelijk wat statistische berekeningen op grond van gegevens 
omtrent populaties voor het betrokken individu betekenen. Er gaapt een kloof tussen informatie en 
interpretatie. De betreffende informatie is dan zinloos (want betekenisloos), misschien zelfs schadelijk 
(want zij zou een verlammend of deprimerend effect kunnen hebben). Kortom, het verstrekken van 
genetische informatie is op zichzelf niet zinvol of legitiem. Het is pas zinvol wanneer de betrokkene in 
staat is deze informatie adequaat te interpreteren en te integreren. 
De mededeling dat mijn lichaam te droog is, of dat mijn longcapaciteit met 40 % is verminderd, heeft 
betekenis. De mededeling echter dat ik een kans heb van 10% om voor mijn zestigste levensjaar een 
bepaalde klinische aandoening te ontwikkelen, is vrijwel betekenisloos. De afstand tussen de 
wetenschappelijke informatie enerzijds en het geleefde leven anderzijds is groot. Zinvolle integratie is 
niet mogelijk. Dit is ook de reden waarom in het rapport van de Gezondheidsraad de doe-het-zelf-kit in 
principe wordt afgewezen. In veel gevallen zal de consument niet in staat zijn bepaalde testuitslagen 
adequaat te interpreteren. 
Maar kan de behandelend arts dat dan wel? Want de geschetste kloof tussen informatie en 
interpretatie heeft ook zijn weerslag op de relatie tussen klinisch chemicus en behandelend arts. In de 
medische beroepsethiek geldt vanouds de principiële regel dat de behandelend arts de 
(eind)verantwoordelijkheid draagt voor de behandeling. De bepaling door de klinisch chemicus wordt 
op verzoek van de behandelend arts verricht en door laatstgenoemde geïnterpreteerd en voorgelegd 
aan de patiënt. DNA-diagnostiek brengt echter met zich mee dat de complexiteit van klinisch-
chemische bepalingen toeneemt. Ook voor de behandelend arts wordt het echter steeds moeilijker de 
betekenis van de klinisch-chemische informatie te onderkennen. Omgekeerd zullen klinisch chemici 
misschien vanuit hun eigen professionele expertise en verantwoordelijkheid in toenemende mate 
vraagtekens plaatsen, zowel bij de vraag om informatie door de behandelend arts (het verzoek om 
een bepaalde bepaling te verrichten), als bij het gebruik dat de behandelend arts van de verkregen 
informatie maakt (de wijze waarop hij/zij de informatie interpreteert). Ook hier stoten we dus op een 
groeiende kloof tussen informatie (detectie van een genmutatie) en interpretatie (de integratie van de 
betreffende informatie in diagnose of behandelingsplan). Vanuit de eigen professionele expertise en 
verantwoordelijkheid zal de klinisch chemicus de zinvolheid van het verzoek van de behandelend arts, 
of de adequaatheid van diens interpretatie kunnen betwijfelen. De intepretatie van bepaalde klinisch-
chemische bepalingen, bijvoorbeeld bij het onderzoek naar verworven genetische defecten, is zo 
complex dat aanzienlijke klinisch-chemische expertise daarbij vereist is. Dienen klinisch-chemici zich 
in dergelijke gevallen tot hun zuiver diagnostische functie te beperken? Of hebben zij het recht (of 
zelfs de plicht) eigen, corrigerende initiatieven te nemen, primair richting behandelend arts natuurlijk, 
maar misschien zelfs richting patiënt of (potentiële) drager? En hebben klinisch-chemici ook het recht 
(of zelfs de plicht) bepaalde opdrachten te weigeren omdat de gevraagde bepaling (vanuit het 
perspectief van de klinische chemie) zinloos moet worden geacht? Het standaardprotocol van 
medisch handelen lijkt, met name waar het de rol van de behandelend arts betreft, aan herziening toe. 
Een belangrijk argument ten voordele van introductie van DNA-diagnostiek luidt, dat het 
individualisering mogelijk maakt. Het rapport van de Gezondheidsraad wijst er bijvoorbeeld op dat de 
respons op bepaalde therapievormen (bijvoorbeeld de afbraak van antipsychotica of antidepressiva) 
individueel sterk kan verschillen en dat DNA-diagnostiek kan helpen om de diagnose bij te stellen, het 
effect van medicatie te optimaliseren en toxische bijeffecten te vermijden. Dit maakt individualisering in 
geneesmiddelengebruik mogelijk. Ook hier betreft het therapeutisch relevante bepalingen. Een 
variatie in een bepaald gen bijvoorbeeld (een bepaalde mutatie in het mitochondrieel 12S-rRNA gen) 
maakt dat gehoorbeschadiging kan optreden bij mensen die met het antibioticum streptomycine 
behandeld worden. Personen met een aanleg voor acute porfyrie kunnen op bepaalde medicijnen 
reageren met buikpijn, psychische en neurologische verschijnselen. Dat maakt het zinvol om bij een 
dergelijke behandeling eerst een genetische test te doen (Brunner 1999). Als de effectiviteit van 
geneesmiddelen afhankelijk is van genetische aanleg, en geneesmiddelengebruik wordt afgestemd op 
"de persoonlijke genetische kaart", dan betekent dat zowel een bestijding van de kosten van de 
geneeskunde als van de bijwerkingen van medicijngebruik.[5] Deze gedachtengang klinkt plausibel. 
Toch gaat ook deze "winst" met mogelijke "verlies"-posten gepaard. Individualisering kan betekenen 
dat men ertoe overgaat genetische informatie over (potentiële) patiënten te registreren. Dat kan hun 
privacy in gevaar brengen, of ook leiden tot toenemende bureaucratisering en juridisering van opslag 
en beheer van dit type informatie. En ook wanneer alleen artsen in uiteenlopende sectoren van de 
geneeskunde (bijvoorbeeld huisartsne of keuringsartsen) genetische testen gaan afnemen, is het de 
vraag of voldoende kennis voor gebruik en interpretatie van de test aanwezig is. 
Nog een andere reden om DNA-diagnostiek zinvol te achten heeft betrekking op datgene wat in het 
rapport van de Gezondheidsraad wordt aangeduid als behandeling van het genotype. Lang voordat 
het genetisch defect zich klinisch manifesteert, kan de betrokkene maatregelen treffen in de sfeer van 
dieet, omgeving, beroepskeuze, levensstijl en dergelijke. Ook deze mogelijkheid heeft weer een 
keerzijde, in de vorm van toenemende medicalisering. In het rapport van de Gezondheidsraad lezen 
we bijvoorbeeld het volgende: "De commissie acht het in het verband van dit advies gewenst om de 
term patiënt slechts te gebruiken voor personen met klachten en klinische verschijnselen van een 
bepaalde ziekte" (p.45). Degenen bij wie een gendefect wordt vastgesteld zonder dat dit defect zich 
fenotypisch manifesteert, worden aangeduid als "dragers". Deze definitie lijkt weliswaar medicalisering 
te willen tegengaan, maar het feit dat men het noodzakelijk acht een dergelijke (behoudende) definitie 
te formuleren is op zichzelf als een indicatie dat medicalisering al gaande is, of dat minstens het risico 
van medicalisering aanwezig is. Wanneer de grens tussen patiënt en niet-patiënt expliciet 
gedefinieerd moet worden, is dat een teken dat deze grens bezig is te vervagen. En zodra een DNA-
stempel in iemands genenpaspoort wordt gezet, bestaat het risico dat dit de toegang tot bepaalde 
beroepen of maatschappelijke voorzieningen (met name verzekeringen) nu of in de toekomst zal 
belemmeren. De betrekkene wordt dan schade berokkend. 
Een belangrijke ethische legitimering betreft zoals gezegd het toestemmingsbeginsel. Concreet 
betekent dat: men mag een drager over dragerschap informeren indien de betrokkene daarmee 
instemt. Ook dit beginsel wordt echter door de groeiende kloof tussen informatie en interpretatie 
geproblematiseerd. Wie voor een bepaalde DNA-test kiest, weet in veel gevallen niet waarvoor hij/zij 
kiest. Reacties van betrokkenen op testuitkomsten vaak in hoge mate onvoorspelbaar (Van Zuuren 
1997). Wat betekent instemming (ethisch gesproken) dan nog?  
   
  
Slot 
DNA-diagnostiek is niet meer weg te denken uit de hedendaagse geneeskunde en we zullen tot op 
zekere hoogte "genetisch" moeten leren denken, al dreigt zeker het gevaar van geneticalisering, het 
risico dat bij multifactoriële ziekten, die in feite slechts gedeeltelijk genetisch bepaald zijn, enkel en 
alleen de genetische component interesse wekt. Ontwikkeling en introductie van de betreffende 
medisch-klinische technieken vraagt om een ethisch commentaar, niet het moralistische commentaar 
van het verbod, maar een commentaar dat als het ware morele markers uitzet, aanduidend waar 
precies de morele problematiek gelokaliseerd moet worden, zodat gene mapping met moral mapping 
gepaard zal gaan. 
In deze bijdrage werd met name een morele marker aangebracht op de problematische overgang van 
informatie naar interpretatie, van de klinisch-chemische bepaling als zodanig naar de betekenis die 
eraan wordt toegekend door dragers, behandelend artsen, verzekeringsmaatschappijen, 
etcetera.[6] Wanneer heeft het zin individuen inzage te verschaffen in hun basen-sequenties, in hun 
"gecodeerd waarschijnlijkheidsdagboek of levensboek" (Kokke 1998, p. 31)? Het adagium No 
treatment no test lijkt hier te rigide. Wel kan men stellen dat genetische informatie in een medische 
context alleen dan zinvol (en daarmee legitiem) is wanneer die informatie op adequate wijze 
geïnterpreteerd en geïntegreerd kan worden, dat wil zeggen klinisch of preventief van betekenis kan 
zijn - maar dit is uiteraard een zeer globale vaststelling die nader uitwerking (protocollering per 
aandoening) behoeft. Een andere kwestie, die in dit artikel onderbelicht bleef is de vraag of genetische 
informatie alleen ten bate van de betrokkene mag worden aangewend, of dat ook anderen 
(opsporingsambtenaren, verzekeraars, sollicitatiecommissies) daarover moeten kunnen beschikken. 
Een andere marker wijst op het risico van geneticalisering. Hoewel het hebben van een gen iets 
anders is dan het hebben van een ziekte, zal de opkomst van DNA-diagnostiek het onderscheid 
tussen ziek en gezond, tussen normaal en pathologisch verder doen vervagen. De grens die we dan 
trekken tussen drager en patiënt wordt in toenemende mate arbitrair. Het molecular script, het 
genetisch profiel met zijn vier-letterig alfabet, zijn typographical errors, enzovoorts zal in toenemende 
mate als grondtekst van het fenomeen mens gaan functioneren, hetgeen mogelijk tot een 
onderschatting van bijvoorbeeld socio-culturele omgevingsvariabelen zal leiden (Lippman 1992). De 
term geneticalisering is aldus een morele marker die de aandacht op dergelijke lange termijn-effecten 
van DNA-diagnostiek wil vestigen.  
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Noten 
[1] Dit artikel is een bewerking van een voordracht voor een regionale bijeenkomst van klinisch 
chemici te Maastricht. Ik dank dr. ir. P. Menheere en de andere deelnemeners, alsmede redacteur E. 
Mensink voor hun commentaar. 
2 Naast eerdere medische praktijken heeft de DNA-Diagnostiek nog andere historische precedenten, 
zoals het genealogische stamboomonderzoek, dat met name werd toegepast om de aanwezigheid 
van "blauw bloed" te bepalen - een eigenschap die met het blote oog niet waarneembaar is. Wel was 
blauw bloed met bepaalde zichtbare kenmerken geassocieerd, zoals de opvallende kaak van het 
Habsburgse huis, en ook met de hemofilie waardoor Europese vorstenhuizen rond de eeuwwisseling 
bezocht werden. Hemofilie vormt als het ware de overgang van het genealogische 
stamboomonderzoek naar DNA-diagnostiek. 
3 Zie bijvoorbeeld VandenBroucke (1990) en recentelijk een aantal vraaggesprekken en columns van 
moleculair-bioloog R. Plasterk. 
4 Nog anders gezegd, de klinische chemie maakt de klassiek-filosofische vraag "Wat is weten?" weer 
hoogst relevant. Kennelijk moeten we onderscheid maken tussen minstens twee vormen van "weten": 
enerzijds het gekwantificeerde weten (het weten dat geproduceerd wordt door bepalingstechnieken), 
anderzijds het alledaagse weten (weten in de zin van: "Ik weet (niet) waar ik mee bezig ben", "Ik weet 
(niet) wat ik wil", etc.). 
5 Aldus J. Jonkman, hoogleraar kwaliteitsmanagement van geneesmiddelenonderzoek in De 
Gelderlander van woensdag 2 december 1998 (p. GO-bin3). Bij ongeveer 10 procent van de 
Nederlanders - de zogeheten poor metabolizers - worden geneesmiddelen langzamer afgebroken dan 
gewoonlijk, zodat een normale dosis kan leiden tot ophoping en ziekte. Ook zou genotypering kunnen 
voorspellen of bepaalde medicijnen zullen aanslaan. "Een iso-enzym kost zo'n 200 gulden, en als je er 
meerdere wilt onderzoeken, kom je uit op 800 gulden. Jarenlang te veel, of ineffectieve medicijnen 
verstrekken is veel duurder", benadrukt Jonkman. 
6 Ook Ten Have (1997) verwacht een "exponential growth of [available or obtainable] genetic data" en 
meent dat de usefulness, de meaning, relevance of significance van de betreffende informatie het 
grote probleem zal zijn. 
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